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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Kolleginnen und Kollegen,

wir freuen uns sehr, Sie auch zum Herbst 2018 wieder ber Neuigkei-
ten der Initiative Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH)
sowie aktuelle Stande der NVKH-Projekte zu informieren.

Aktuell steht bei der NVKH eine Neustrukturierung an — so wird die
Initiative im Zuge einer Satzungsanderung in den gemeinnitzigen
Verein NVKH e.V. umgewandelt. Neu sind unter anderem verédnderte
Organisationsstrukturen sowie eine noch groBere Transparenz. Nach
der offiziellen Zustimmung zur neuen Vereinssatzung durch die zustén-
digen Behorden, die zum Herbst/Winter 2018 erwartet wird, kdnnen
fortan Einzelpersonen, Unternehmen und Gesellschaften Mitglieder des Prof. Dr. Alexander Katalinic
Vereins werden. Wir freuen uns iiber regen Zuwachs!

Im Bereich der im Jahr 2017 verabschiedeten Versorgungsziele haben
unsere Kolleginnen und Kollegen mit der sukzessiven Umsetzung
begonnen. So wurden verschiedene Projekte initiiert, die nun zumeist
vorerst Daten erheben, um den aktuellen Ist-Zustand zu beschreiben.
Im ndchsten Schritt sollen hieraus Erkenntnisse abgeleitet und weitere
HandlungsmaBnahmen erarbeitet werden. Wenn Sie Interesse haben,
an einzelnen Fragen oder Aufgaben mitzuarbeiten, laden wir Sie hierzu
herzlich ein. Kontaktieren Sie uns gerne unter P

Einen Uberblick iiber die aktuellen Stinde der laufenden Projekte sowie
eine kurze Zusammenfassung zu abgeschlossenen Projekten finden Sie
ab Seite 8.

Wir danken allen Beteiligten, Interessenten und Forderern der NVKH
ganz herzlich fiir inr Interesse und hoffen auch weiterhin auf eine enge
Zusammenarbeit flir eine noch bessere Pravention und Versorgung von Prof. Dr. Dirk Schadendorf
Patienten mit Hautkrebs in Deutschland.

Herzlichst,
Prof. Dr. Alexander Katalinic Prof. Dr. Dirk Schadendorf

(Fdr die Lenkungsgruppe)


http://nvkh.de/kontakt

NVKH auf einen Blick

Profil der NVKH

Die Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH) vereint deutschlandweit behandelnde und for-
schende Dermatologen, Entscheidungstrager und andere Akteure des Gesundheitswesens sowie deren
Projektvorhaben unter einem Dach. Die Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG), der Bundesver-
band der Deutschen Dermatologen (BVDD), die Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie (ADO)
und die Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Pravention (ADP) grindeten das Netzwerk 2013 mit dem
Ziel, die zentralen Themen des Nationalen Krebsplans (NKP) problemorientiert unter exemplarischer
Betrachtung fur den Hautkrebs umzusetzen. Durch Berichterstattung an die Steuerungsgruppe des NKP
besteht Kontakt zum Bundesministerium flir Gesundheit (BMG).

Vision

Unsere Vision ist es, durch die Projekte der beteiligten Akteure der NVKH die Vorbeugung, Friherken-
nung und Versorgung von Patienten mit Hautkrebs zu verbessern sowie das Bewusstsein fur die Ge-
fahren von Hautkrebs und die Kompetenzen von Birgern, Patienten und Gesundheitspersonal durch
gezielte Informationsangebote zu starken.

Die NVKH soll die zentrale Anlaufstelle fiir Hautkrebs in Deutschland werden und eine bundesweite
Vorbildfunktion Ubernehmen.

Das NVKH-Netzwerk kénnte Modellcharakter haben und méglicherweise von anderen Fachdisziplinen
und/oder anderen Landern Gbernommen werden.

Mission

Wir mochten die NVKH als lebhaftes Netzwerk etablieren, welches nicht nur informiert, sondern auch
Projekte initiiert und weiteren Handlungsbedarf koordiniert. Durch das transparente Vorstellen der
Projektvorhaben sollen Kooperationen von Mitgliedern und Partnern erleichtert und zielorientiert
gestaltet werden. Wir mochten die Handlungsbereitschaft aller Beteiligten erweitern, indem Erfolge
bereits umgesetzter NVKH-Projekte nach aul3en sichtbar werden.

Wir wollen den Handlungsradius und die Effizienz einzelner Projekte vergréRern, indem die NVKH mit
einer Stimme spricht.

Wir streben die Zusammenarbeit mit allen relevanten Akteuren und Partnern an, um die Friherken-
nung und Versorgung bei Hautkrebs insgesamt zu verbessern. Die NVKH ist daher offen fir Diskussion
und Austausch mit allen interessierten Gruppen.

Far die Institutionalisierung der NVKH wurde das ,Strategiepapier zur Umsetzung des Nationalen Krebs-
plans (NKP) auf dem Gebiet der Dermatologie” entwickelt und gemal3 des Nationalen Krebsplans in vier
Handlungsfelder untergliedert:

GENGITOES GG Weiterentwicklung der Hautkrebsvermeidung und Friiherkennung
LENDITTE P4 Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen und der Qualitatssicherung
GELGITOE GG Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung

GELGITIDE CIG RS Starkung der Patientenorientierung




Forderprojekte der NVKH

Die NVKH férdert verschiedene Projekte, die den vier Handlungsfeldern zugeordnet sind. Die Projekte ha-
ben zum Ziel, Vorbeugung, Friherkennung, Versorgung sowie Blrger- und Patientenorientierung speziell
im Bereich Hautkrebs zu starken und zu verbessern. Die Einbeziehung aller an der Versorgung von Haut-
krebspatienten beteiligten Fachdisziplinen verdeutlicht die Interdisziplinaritat der Initiative.

Im Folgenden werden die Projekte in einer Ubersicht prasentiert, zudem wird anschlieRend (iber den aktu-
ellen Stand laufender Projekte berichtet (Stand August 2018).

AbschlieBend finden sich Informationen Uber bereits erfolgreich abgeschlossene Projekte.

Die Ergebnisse der NVKH-Projekte werden regelmallig im Rahmen von Veranstaltungen vorgestellt und
diskutiert. Die jeweiligen Publikationslisten finden Sie unter

tgeschrittener
Mortalitat?

Senkt Screening die Inziden r

Melanom!

Vorstellung der Ergebnisse des abgeschlossenen Projektes PsyVerPraxis  Vorstellung des Projektes PiKoM
durch Prof. D. Nashan (Dortmund) auf der 4. Nationalen Versorgungskon-  durch A. BrunfSen (Libeck) auf dem
ferenz Hautkrebs, 2018 33. Deutschen Krebskongress, 2018

S
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Vorstellung des Projektes ForMulA Die Arbeitsgruppe der Handlungsfelder 2 und 3 auf der 3. Nationalen
UV durch M. Ludewig (Osnabriick) Versorgungskonferenz Hautkrebs, 2017

auf der 14. Tagung der Arbeitsge-

meinschaft fiir Berufs-und Umwelt-

dermatologie, 2017
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Alle Forderprojekte im Uberblick*

Konzeption einer Fortbildung fir Multiplikatoren zur Pravention von

Selfie-Hautalterungs-App als neues Werkzeug der populationsbasierten Hautkrebspréavention
Prognose des zukiinftigen Bedarfs nach Hautkrebs-Friiherkennung

,Nutzen und Schaden“ des gesetzlichen Hautkrebsscreenings (gHKS) aus Patientensicht

Potentielle Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme des
gesetzlichen Hautkrebsscreenings (gHKS): Multisource-Analyse

Das 6konomische Potential der gesetzlichen Friiherkennung auf Hautkrebs gHKS-0konomie

Analyse versorgungsrelevanter Fragen zum Hautkrebs auf der Basis von GKV-Daten

Laufende Projekte

Bedeutung des gesetzlichen und betrieblichen Hautkrebsscreenings fiir die Primarprdvention

Pilotphase einer Fall-Kontroll-Studie zum Einfluss des deutschen nationalen Hautkrebsscreenings
auf die Inzidenz fortgeschrittener Melanome und die Mortalitat des malignen Melanoms

Leitliniengerechte Versorgung des Hautkrebses durch niedergelassene Dermatologen [0 B RE: ETITE({E (S

Evidenzbasierte Patienteninformationen (EBPI) und

Entscheidungshilfen (decision aids, DA) fiir Patienten mit Hautkrebs EBPIDASC

Griindung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. als bundesweite Patientenorganisation [y ETC( RSN [r4 [

Literaturrecherche fir die Erstellung der S2k-LL Basalzellkarzinom QST (A MR

Psychoonkologische Versorgung in zertifizierten Hautkrebszentren,

eine Bestandsaufnahme — Befragung zur Struktur- und Prozessqualitdt LA

Psychoonkologische Versorgung in dermatologischen Praxen — eine Bestandsaufnahme PsyVerPraxis

Abgeschlossene Projekte

Entwicklung und Etablierung eines nationalen

internetbasierten Studiennavigators im Bereich Dermatoonkologie kALl U

* Stand August 2018



usipnis ayasiulpy

Zjesuy-ualoeyidniny

Bunjeiag / buninyog

jeyenbsfunbiosiap

l9)sifaluajuaned

uaiuyyay

uauorew.oju|

Buniaiuazuajuaned

a1WLOU0Y0S})Iaypunsay

aifojoiwapidy

uonuaneid

NVKH-Report 2017/2018



Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Validierung, Durchfiihrung und Evaluation einer Fortbildung fur Multiplikatoren zur
Pravention von Hautkrebs durch naturliche UV-Strahlung bei Beschaftigten in Aul3en-
berufen

Kurztitel: ForMulA UV 2.0

Antragsteller: Univ.-Prof. Dr. Swen Malte John und Dr. Annika Wilke
Institut fur interdisziplinare Dermatologische Pravention und Rehabilitation (iDerm)
an der Universitat Osnabruick

Projektpartner: Universitat Osnabrick, Abteilung Dermatologie, Umweltmedizin und
Gesundheitstheorie

Projektbeginn: 01.11.2018

Projektdauer: 12 Monate

Fordersumme: 34.200 Euro (Forderverein NVKH e.V.)

Uber das Projekt

Durch die Aufnahme der durch nattirliche UV-Strahlung verursachten Plattenepithelkarzinome und multiplen aktini-
schen Keratosen in die Berufskrankheiten-Liste (BK-Nr. 5103) gewinnt deren Pravention weiter an Bedeutung. Denn
diese Hauterkrankungen stehen mittlerweile als dritthaufigste Verdachtsmeldungen an der Spitze der Berufskrankhei-
ten. Im bereits abgeschlossenen Projekt ,,ForMulA UV 1.0” wurde auf Grundlage des Rahmenmodells des planvollen
Handelns, dem ,Public Health Action Cycle”, eine komplexe Intervention zur Pravention von Hautkrebs erarbeitet.

Hierbei erfolgten die Schritte ,Problembestimmung” und ,Strategieformulierung”. Im Folgeprojekt ,ForMulA UV 2.0"
schliel3en sich die ,Umsetzung” und ,Evaluation” nun als nachste Schritte unmittelbar an. Ziel des Projektes ist es, das
entwickelte, standardisierte und zielgruppenspezifische Fortbildungskonzept unter Einbezug von Experten zu Uber-
prufen, weiter bedarfsgerecht zu optimieren und zu implementieren sowie dabei formativ und summativ zu evaluie-
ren. Mittelfristig soll das Curriculum im Sinne eines Multiplikatoren-Ansatzes zur Verfigung stehen - als Meilenstein
der nachhaltigen Pravention von berufsbedingtem Hautkrebs.

Aktivitaten

Das entwickelte Fortbildungskonzept sowie die zahlreichen Lehr-Elemente (z. B. Experimente zum UV-Schutz zur
didaktischen Reduktion komplexer Inhalte), die zur Férderung individueller Ressourcen von Multiplikatoren sowie
zum Empowerment von AulBenbeschaftigten eingesetzt werden kénnen, werden im Rahmen eines interdisziplindren
+Expertenworkshops” diskutiert und validiert. Die Expertengruppe wird dabei aus verschiedenen Bezugsdisziplinen
zusammengesetzt (z. B. Mitglieder der NVKH-Handlungsfelder). Die Evaluationsergebnisse, die mittels qualitativer und
quantitativer Ansatze (,mixed methods") wahrend des Workshops generiert werden, bilden die Basis fur eine umfang-
reiche weitere Anpassung des Fortbildungskonzepts. Nach der auf diese Weise vorgenommenen Optimierung erfolgt
eine erste Umsetzung und Implementierung in die Praxis im Rahmen einer Pilotveranstaltung. Hierfur werden Evalua-
tionsinstrumente entwickelt, die auf die spezifische Forschungsfrage, das Setting und die Zielgruppe abgestimmt sind,
um die Fortbildung bedarfsgerecht an die Multiplikatoren anpassen zu kénnen und deren nachhaltige Wirksamkeit zu
Uberprufen. Die Publikation und Verbreitung der Ergebnisse erfolgt nach Projektende.

Aktueller Stand

Das Projekt wurde genehmigt.

Ergebnisse
Die Ergebnisse des Projektes ,ForMulA UV 1.0" bilden die Basis fur das Folgeprojekt ,ForMulA UV 2.0".



Selfie-Hautalterungs-App als neues Werkzeug der populationsbasierten Haut-
krebspravention

Kurztitel: Sunface

Antragsteller: Dr. med. Titus Josef Brinker
Nationales Centrum fur Tumorerkrankungen und Universitats-Hautklinik,
Heidelberg

Projektpartner : Prof. Dr. Joachim Klode, Prof. Dr. Dirk Schadendorf, PD Dr. Stefan Esser,

Universitats-Hautklinik, Essen
Prof. Dr. Alexander Enk, Universitats-Hautklinik, Heidelberg,
Prof. Dr. Carola Berking, Universitats-Hautklinik, Minchen

Projektbeginn: 01.09.2017

Projektdauer: 18 Monate

Fordersumme: 10.000 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Die neue Hautalterungsapp Sunface, in der am eigenen Selbstportrat gezeigt wird, wie UV-Strahlung die Haut zerstort
und wie UV-Schutz dem Alterungsprozess entgegenwirkt, trifft den Nerv der neuen Selfie-Generation, der das eigene
Aussehen wichtiger ist als ein potentielles Hautkrebsrisiko. Neben Jugendlichen stehen HIV-positive (bzw. generell
immunsupprimierte) Patienten besonders im Fokus.

Aktivitaten

Am eigenen Selfie werden 3D-Effekte aufgetragen, die die Zukunft basierend auf Hauttyp und selbstangegebenem
UV-Schutzverhalten simulieren. Parallel wird die individuelle Hautkrebsrisikozunahme je nach Verhalten angezeigt und
Leitlinienempfehlungen zum UV-Schutz sowie zur Hautkrebserkennung an der eigenen Haut vermittelt. Die Sunface
App wird fur Android- und iOS Smartphones breitenwirksam und kostenlos Giber die App-Stores angeboten (derzeit ca.
30.000 Downloads; 80/Tag). Zudem informieren Poster und Lehrmaterialien (u.a. in Warteraumen) sowie Medizinstu-
dierende in Schulen Uber die App.

Aktueller Stand

Die Werbung fur die Sunface App an Schulen und in der Klinik war auRerordentlich erfolgreich - so wurde die App bis
zum Sommer 2018 bereits 30.000 Mal heruntergeladen. Die Ergebnisse wurden in sechs internationalen Verd&ffentli-
chungen sowie in nationalen und internationalen Vortragen (u.a. World Melanoma 2017, Australien) prasentiert. Auch
die internationale Erweiterung der App fur Australien und Brasilien wurde sehr gut angenommen. Mehrere Folgestu-
dien sind geplant.

Ergebnisse

Ergebnisse aus den Schulen: Eine nach der Theorie des geplanten Verhaltens durchgefuhrte Studie in Essen hat
vielversprechende Pradiktoren sowohl bzgl. des Sonnenschutzverhaltens, als auch bzgl. der Vermeidung von Solari-

en bei vielen der 13 bis 19-jahrigen Schulerinnen und Schiler gezeigt. Eine Folgestudie in Brasilien mit 356 Schulern
konnte diese Effekte reproduzieren und eine prospektive randomisierte Studie wurde in Konsequenz vor Ort mit 1.500
Schilern lanciert. Die Ergebnisse dieser Studie stehen noch aus. In Australien sind zwei weitere Querschnittsstudien
angelaufen und das Melanoma Institute Australia hat begonnen, die Sunface App in ihre Schulaufklarung zu integrie-
ren und diese zu empfehlen.

Ergebnisse aus der Klinik: Im Warteraum der HIV Ambulanz in Essen wurde die Sunface App auf ein zentral positionier-
tes iPad gespielt, das auf einem groBen Fernseher an die Wand des Wartezimmers projiziert wurde, sodass bei Benut-
zung der Sunface App alle im Wartezimmer die Selfie-Effekte sehen konnten. In einer Studie mit 272 Patienten gab der
Grol3teil an, dass das Selfie und die Reaktion der anderen Menschen im Warteraum sie motiviert habe, ihr UV-Schutz-
verhalten zu verbessern. Arztinnen und Arzte wurden in der Folge hiufiger zu dem Thema befragt. Die Publikation der
Ergebnisse erfolgte am 25.07.2018 in der Fachzeitschrift JAMA Dermatology.
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Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Prognose des zukunftigen Bedarfs nach Hautkrebs-Friherkennung

Kurztitel: gHKS-Epi

Antragsteller: Dr. Ines Schafer und Prof. Dr. Matthias Augustin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis Hamburg
Prof. Michael Weichenthal, Univ.-Hautklinik Kiel
Dr. Peter Mohr, Hautkrebszentrum Buxtehude

Kooperationspartner: Prof. Dr. Alexander Katalinic, Lubeck
Versorgungswissenschaftler mit Schwerpunkt Epidemiologie in Deutschland
Ausgewahlte regionale Krebsregister

Projektbeginn: 01.10.2017

Projektdauer: 2 Jahre

Fordersumme: 29.800 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Mit der zu erwartenden demographischen Entwicklung geht eine Ausweitung der Risikopopulation fir Hautkrebs
einher. Die Abschatzung des zu erwartenden Bedarfs an MalRnahmen der Friherkennung ist Voraussetzung fur eine
effektive Versorgungsplanung und fur die adaquate Sicherung des Angebots an Friherkennungsleistungen.

Mit dem Projekt soll der zukunftige Versorgungsbedarf nach Sekundarpravention bei Hautkrebs bis zum Jahr 2040 ab-
geschatzt werden. Damit liegen robuste Planungsdaten vor, die auch in der 6ffentlichen Diskussion bendtigt werden.

Aktivitaten
In dem Projekt werden die Inzidenz und Pravalenz des Hautkrebses in Deutschland prognostiziert.

Grundlage der Analysen sind verschiedene Datensatze (epidemiologischer Krebsregister, Bevolkerungsstatistiken, Ad-
justierungsgroflen um die Krebsregisterdaten, GKV-Sekundardaten), wobei auch potentielle Effekte von praventivem
Handeln, gesetzlichem Hautkrebsscreening oder demographischen Veranderungen erfasst werden. Basierend auf
diesen kombinierten Datenquellen (Multi-Source-Verfahren) wird eine Modellierung des zuklnftigen Bedarfs sowie
moglicher Effekte praventiven Handelns, gesundheitspolitischer Malinahmen und Migration vorgenommen.

Aktueller Stand

Die Ziehung der GKV, die Datenprifung und -aufbereitung sowie die Berechnung der Hautkrebspravalenz sind ab-
geschlossen. Zurzeit werden Erkrankungshaufigkeiten fur Subgruppen berechnet; zeitgleich erfolgt die spezifische
Aufbereitung von Bevélkerungs- und Krebsregisterdaten.

Ergebnisse

Die Hautkrebspravalenz wurde auf Basis der GKV-Daten fir das Jahr 2010 berechnet. Die Ergebnisse werden u.a. auf
der nachsten Tagung der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft (DDG) vorgestellt.



~Nutzen und Schaden” des gesetzlichen Hautkrebsscreenings (gHKS) aus Patienten-

sicht
Kurztitel: gHKS-N-S
Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen
Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis, Hamburg

Prof. Dr. Alexander Katalinic, Lubeck

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen

Projektbeginn: 01.07.2017

Projektdauer: 17 Monate

Fordersumme: 28.500 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Die &ffentliche Diskussion zu Schaden und Nutzen des gHKS ist kontrovers. Bisher nicht untersucht wurde, welche
negativen Folgen von unklaren Diagnosen, falsch-positiven Diagnosen und Exzisionen ausgehen. In diesem Projekt
soll diese Frage a) anhand verifizierter histopathologischer Befunde und b) der Erhebung an betroffenen Gescreenten
untersucht werden. Insgesamt wird so Uber verschiedene Datenquellen ein koharentes Profil méglicher Schaden fur
die Patienten im gHKS und deren Vermeidung erstellt werden. Das Ausmal3 potentieller Nachteile fur die Patienten
wird quantifiziert und den Vorteilen gegenuber gestellt.

Aktivitaten
Konkret sind folgende Analysen Teil des Projektes:

+  Prozessanalyse: Patientenpfade durch die Versorgung im Rahmen des gHKS. Fir jeden Pfad werden potentielle
Schadenspotentiale aufgezeigt.

+ Datensatz histopathologischer Befunde: Ermittlung der falsch-positiven Rate von Verdachtsdiagnosen.

+  Patientensurvey (vor dem Hautkrebsscreening und nach Exzision und Befundmitteilung): Anzahl negativer und
positiver Befunde, subjektive Belastung, Auswirkung von negativen Befunden auf Selbstaufmerksamkeit etc.

Aktueller Stand

Die Aufbereitung der histopathologischen Befunddaten und die Erstellung der Erhebungsinstrumente fir den Survey
sind abgeschlossen. Aktuell erfolgt die Datenerhebung in den teilnehmenden Praxen, sowie die Entwicklung der Me-
thodik fur die Analyse falsch-positiver Befunde.

Ergebnisse

Aus den histopathologischen Befunddaten stehen insgesamt 8.989 Datensatze von 6.295 Patienten zur Verfligung. Fur
die Primardatenerhebung im Langsschnitt wurden bisher n= 171 gHKS-Teilnehmer eingeschlossen.
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Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Potentielle Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme des gesetzlichen Hautkrebs-
screenings (gHKS): Multisource-Analyse

Kurztitel: gHKS-Nutzung

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Dr. Ines Schafer
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis, Hamburg

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen
Zentralinstitut fur die Kassenarztliche Versorgung

Projektbeginn: 01.03.2017

Projektdauer: 16 Monate

Fordersumme: 18.500 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Das gesetzliche Hautkrebsscreening wird von ca. 35 Prozent der gesetzlich versicherten Personen im Alter von Uber

34 Jahren in Anspruch genommen. Dabei weist die Teilnahmerate regional grof3e Variationen von bis zu 100 Prozent
auf. Ungeklart sind bisher die Fragen, warum die verbleibenden 65 Prozent der Teilnahmeberechtigten das gHKS nicht
in Anspruch genommen haben, wodurch die geographischen Unterschiede zustande kommen und welche weiteren
Unterschiede zwischen gHKS-Teilnehmern und Nicht-Teilnehmern bestehen. Das Projekt analysiert das Ausmal und
die moéglichen Grunde fur Teilnahme bzw. Nicht-Teilnahme am gHKS inklusive regionaler und sozio-6konomischer
Variationen. Erarbeitet werden Empfehlungen zur kinftigen Optimierung des gHKS unter Berucksichtigung regionaler
Besonderheiten.

Aktivitaten

Einem Multi-Source-Ansatz folgend, werden eine systematische Analyse von Sekundardaten einer gesetzlichen Kran-
kenversicherung, des Zentralinstituts fur die Kassenarztliche Versorgung (ZI) und ein Survey unter gHKS-Teilnehmern
und Nicht-Teilnehmern durchgefihrt. Als potentielle Einflussfaktoren auf die Teilnahme am gHKS werden soziodemo-
graphische Daten, Vorerkrankungen sowie die regionale Arztdichte untersucht. Telefonische Surveys in der Gesamt-
bevdlkerung zur Teilnahme am gHKS dienen der Erfassung der Einstellung hinsichtlich der Sekundarpravention sowie
der Ermittlung potentieller Barrieren (Informationsgrad, subjektiv erlebte Verfligbarkeit des Screeningangebots etc.).
Zudem werden Ansatze zur Verbesserung des Informationsgrades und der Teilnahmerate am gHKS erarbeitet.

Aktueller Stand

Die Aufbereitung des GKV-Datensatzes ist abgeschlossen; spezifische Analyse-Datensatze liegen vor. Aus dem Projekt
Prim-Screen liegen Pradiktoren fur gHKS-Inanspruchnahme vor, die bei Verfugbarkeit in den Routinedaten validiert
werden sollen. Derzeit werden weitere potentielle Faktoren, die eine Inanspruchnahme beeinflussen und in Routen-
daten der GKV dokumentiert werden, identifiziert. Die ZI-Daten werden aktuell ausgewertet. Fur die Befragung der
gHKS-Teilnehmer und Nicht-Teilnehmer wurden bisher 50 Personen eingeschlossen. Der telefonische Survey bei einer
reprasentativen Bevolkerungsstichprobe wird im Oktober 2018 durchgefiihrt.

Ergebnisse

Die Analysen zur Haufigkeit der Inanspruchnahme des gHKS sind abgeschlossen. Unter den DAK-Versicherten waren
im Jahr 2015 rund 1,1 Millionen Personen zum Screening berechtigt. Im Beobachtungszeitraum 2010-15 variierte die
jahrliche Rate der Inanspruchnahme zwischen 14,6 und 16,3 Prozent. Pradiktoren fir die gHKS-Inanspruchnahme
liegen aus dem Projekt Prim-Screen vor.



Das 6konomische Potential der gesetzlichen Fruherkennung auf Hautkrebs

Kurztitel: gHKS-Okonomie

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Magdalene Krensel, M.Sc.
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen

Projektbeginn: 01.06.2017

Projektdauer: 25 Monate

Fordersumme: 21.200 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Hautkrebs ist eine der am haufigsten auftretenden Krebsarten in Deutschland. Auf Grund der hohen Inzidenz und der
stetig steigenden Fallzahlen entstehen durch die Therapie des Hautkrebses relevante Krankheitskosten. Zusatzlich
werden durch das gesetzliche Hautkrebsscreening (gHKS) Kosten in H6he von ca. 130-170 Mio. € jahrlich generiert.
Nachdem eine Nutzenbilanz sowie eine Kosten-Effektivitats-Analyse des gHKS durchgefihrt wurde (siehe NVKH-Pro-
jekt GKV-Gesamt: ,,Analyse versorgungsrelevanter Fragen zum Hautkrebs auf der Basis von GKV-Daten*), soll in diesem
Projekt untersucht werden, ob bzw. durch welche Malinahmen (z.B. Risikoadjustierung, Screeningintervalle) die Effizi-

enz des gHKS optimiert werden kann.

Aktivitaten

Dieses Projekt baut auf die Krankheitskostenanalyse auf (siehe Projekt ,GKV-Gesamt”). Auf Basis der Hautkrebsdiag-
nosen ohne vorangegangenes gHKS, mit vorangegangenem gHKS und der Kenntnis um ,Intervallkarzinome” werden
verschiedene Szenarien simuliert, bei denen Screening-Intervalle und Anspruchsberechtigungen variiert werden.

Aktueller Stand

Die Inzidenzberechnung des malignen Melanoms und des nicht-melanozytaren Hautkrebses sowie Auswertungen zur
Inanspruchnahme des gHKS, die als Grundlage fur die Kostenauswertungen dienen, sind abgeschlossen. Potentielle
Risikofaktoren fur Hautkrebs wurden anhand der publizierten Literatur identifiziert. Die Ergebnisse der systemati-
schen Literaturrecherche zu den Krankheitskosten von Hautkrebs sind zur Publikation eingereicht.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Es liegt eine spezifische Listung der bendtigten und verfligbaren Variablen vor. Deskriptive Ergebnisse werden ab dem
Herbst 2018 erwartet.

NVKH-Report 2017/2018



Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Analyse versorgungsrelevanter Fragen zum Hautkrebs auf der Basis von GKV-Daten

Kurztitel: GKV-Gesamt

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Dr. Ines Schafer
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Peter Mohr, Hautkrebszentrum Buxtehude
Prof. Dr. Friedegund Meier, Univ.-Hautklinik Dresden
Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis Hamburg
Prof. Dr. Swen John, Universitat Osnabrlck
Prof. Dr. Michael Weichenthal, Univ.-Hautklinik Kiel
etal.

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen
Prof. Dr. Alexander Katalinic, Libeck
Prof. Dr. Stang, Essen

Projektbeginn: 01.06.2017

Projektdauer: 17 Monate

Fordersumme: 82.000 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Das Projekt umfasst die Aufbereitung eines kompletten Satzes von Sekundardaten der gesetzlichen Krankenversiche-
rung und deren Nutzung fur Fragestellungen in allen Handlungsfeldern und zur Anwendung fur verschiedene Ziel-
gruppen. Zur Nutzung dieser Daten hat es einen Aufruf gegeben, auf den sich mehrere Beteiligte mit Dateninteresse
gemeldet haben.

Die systematische Analyse der GKV-Daten hat das Ziel, die Versorgung des Hautkrebses und die gesetzliche Friher-
kennung bevolkerungsbezogen im longitudinalen Design zu untersuchen, relevante epidemiologische und 6konomi-
sche Parameter zu erfassen, sowie Barrieren und Handlungsbedarf zu identifizieren.

Alle Fragestellungen werden auch nach soziodemographischen und regionalen Charakteristika stratifiziert.

Aktivitaten

Zur Klarung dieser Fragestellungen wird eine systematische Analyse von Sekundardaten einer gesetzlichen Kranken-
versicherung durchgefuhrt. Aufbereitung und Auswertung folgen dem aktuellen Methodenpapier ,Gute Praxis Sekun-
dardatenanalyse” der Arbeitsgruppe Erhebung und Nutzung von Sekundardaten (AGENS).

Aktueller Stand

Die Aufbereitung des GKV-Datensatzes ist abgeschlossen. Mit der Analyse der Daten wurde im August 2017 begonnen.

Ergebnisse

Die Fragestellungen wurden in Hinblick auf den GKV-Datensatz operationalisiert. Deskriptive Ergebnisse zur Haut-
krebs-Pravalenz sowie zur Inanspruchnahme des gHKS liegen vor. Die Ergebnisse zu epidemiologischen Kennziffern
des Hautkrebses sowie Haufigkeiten und Muster der Inanspruchnahme werden publiziert und befinden sich aktuell im
Einreichungsprozess.



Bedeutung des gesetzlichen und betrieblichen Hautkrebsscreenings fur die Primar-

pravention
Kurztitel: Prim-Screen
Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Magdalene Krensel, M.Sc.
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen
Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis, Hamburg

Kooperationspartner: Hagen Heigel, Heigel Healthcare, Grol3hansdorf

Projektbeginn: 01.01.2016

Projektdauer: 32 Monate

Fordersumme: 82.500 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Mit der Teilnahme am gesetzlichen Hautkrebsscreening (gHKS) werden auch primarpraventive Effekte angestrebt.
Rund zwei Drittel aller durchfiihrenden Arzte informieren ihre Patienten im Rahmen des gHKS dartiber. Unklar ist
bisher, wie haufig diese Informationen vom Patienten angenommen und umgesetzt werden und wie nachhaltig die
primarpraventiven Effekte sind. Dieser Effekt ist auch bei betrieblichen Hautkrebsscreenings zu erwarten, die auf
Grund ihrer Nahe zum Arbeitsplatz eine weitere Zielgruppe erreichen.

Im Projekt wird untersucht, in welchem Umfang primarpraventive Leistungen im Rahmen der Screenings geleistet
werden, welche spezifischen Inhalte vermittelt werden und wie nachhaltig diese sind. AuBerdem soll es Aufschluss
daruiber geben, welche Personengruppen jeweils durch gesetzliche und betriebliche Screenings erreicht werden und
ob/wie sich beide Versorgungsformen erganzen. Berlcksichtigt werden dabei auch die Praferenzen der Teilnehmer.
Das Projekt tragt so zu einer erweiterten und starker evidenzbasierten Nutzendiskussion bei.

Aktivitaten

Die Auswertung basiert auf einem Survey (Primardatenerhebung) bei GKV-Versicherten und Teilnehmern des gHKS.
Verglichen werden dabei (erstmalige) Hautkrebsscreening-Teilnehmer mit Nicht-Teilnehmern. Die GKV-Versicherten
werden Uber die Krankenkasse, die Beschaftigten im Rahmen der Screenings kontaktiert. Erhoben werden neben
den vermittelten Inhalten der Aufklarung Angaben zum aktuellen primarpraventiven Verhalten, der Situation vor der
Inanspruchnahme des gHKS sowie klinische und soziodemographische Merkmale. Die Teilnehmer werden in einem
longitudinalen Studienansatz zu weiteren Erhebungszeitpunkten hinsichtlich Verhaltensanderung (Nachhaltigkeit der
Aufklarung) erneut befragt.

Aktueller Stand

Die Analyse der gHKS-Inanspruchnahme sowie die Primardatenerhebung im Rahmen der betrieblichen Screenings,
inklusive der Auswertung der Survey- und der klinischen Daten, sind fur alle drei Erhebungszeitpunkte abgeschlossen.
Derzeit wird ein Publikationsmanuskript erstellt. Parallel werden weitere potentielle Faktoren, die eine Inanspruchnah-
me beeinflussen und in Routendaten der GKV dokumentiert werden, identifiziert.

Ergebnisse

Bei der Primardatenerhebung in den Betrieben lagen fur alle drei Zeitpunkte auswertbare Fragebégen von 1.002
Teilnehmern vor. Der jeweils aktuelle Projektstand wurde bei den Jahressitzungen der NVKH im Frihjahr 2017 und
2018 vorgestellt. Als Grundlage fuir die Bewertung des Risikoverhaltens (Sonnenbanknutzung) wurden die Beschaf-
tigtenkohorte 2001-2014 mit n >100.000 Personen ausgewertet. Als weitere Vorstudie wurden Dermatologen und
Screening-Teilnehmer zum Umfang der geleisteten bzw. erhaltenen Primarpravention im Rahmen des gHKS befragt.
Die Ergebnisse beider Projekte wurden in Manuskripten zusammengefasst, die sich aktuell im Review-Prozess befin-
den.
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Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Pilotphase einer Fall-Kontroll-Studie zum Einfluss des deutschen nationalen Haut-
krebsscreenings auf die Inzidenz fortgeschrittener Melanome und die Mortalitat des
malignen Melanoms

Kurztitel: PiKoM

Antragsteller: Prof. Dr. Alexander Katalinic
Institut fur Sozialmedizin und Epidemiologie der Universitat zu Lubeck

Projektpartner: Alicia BrunBen, Universitat zu Lubeck
Dr. Ulrike MUhlhauser, Universitat zu Libeck
Dr. Dr. Joachim Hubner, Universitat zu Lubeck
Prof. Dr. Dirk Schadendorf, Universitatsklinikum Essen
PD Dr. Patrick Terheyden, Universitatsklinikum Schleswig-Holstein

Projektbeginn: 01.11.2017

Projektdauer: 12 Monate

Fordersumme: 44.500 Euro (Forderverein NVKH e.V.)
Uber das Projekt

Die bisherige Evidenz zum Nutzen des Hautkrebsscreenings (HKS) im Sinne einer Mortalitatsreduktion weist nur ein
geringes Niveau auf. Die Frage ,Retten Hautkrebsscreenings Leben?" ist noch immer nicht eindeutig geklart. Mit einer
Fall-Kontroll-Studie lasst sich untersuchen, ob Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittenem Melanom oder am
Melanom Verstorbene seltener am HKS teilgenommen haben als vergleichbare Kontrollen aus der Allgemeinbevol-
kerung. Dieses Pilotprojekt bildet die Voraussetzung zur Antragstellung der eigentlichen Evaluationsstudie bei einem
groRBen Projekttrager.

Aktivitaten

Erforscht wird die Machbarkeit einer Fall-Kontroll-Studie zum Nutzen des HKS. Die zu verwendenden Erhebungsins-

trumente werden entwickelt und umfassend auf Validitdt und Anwendbarkeit gepruft. In kognitiven Interviews wird

getestet, ob die Fragen eines Fragebogens tatsachlich so verstanden werden, wie sie gemeint sind und die intendier-
ten Informationen erhoben werden.

Aktueller Stand

Rekrutierungswege und die Teilnahmebereitschaft von Melanompatientinnen und -patienten im Spatstadium wurden
getestet. Auch die Ziehung von Kontrollpersonen aus der Bevolkerung Gber Einwohnermeldeamter wurde erprobt.

Zur Sicherstellung einer detaillierten und validen Erhebung der Screening-Teilnahme und der weiteren Aktivitaten zur
Friherkennung des Melanoms wurden vorbereitend fur die Fragebogenentwicklung qualitative Interviews gefuhrt.
Bislang haben 10 Patientinnen und Patienten sowie 4 Kontrollpersonen an einem Face-to-Face-oder Telefoninterview
teilgenommen.

Zur Validierung der berichteten Screening-Historie wurden Auskiinfte von behandelnden Dermatologinnen und Der-
matologen sowie von Hautarztinnen und Hautarzten eingeholt. Diese Validierung scheint grundsatzlich méglich und
praktisch gut umsetzbar zu sein.

Zusatzlich wurden Validierungsmaoglichkeiten Uber Abrechnungsdaten der Kassenarztlichen Vereinigung (KV) und von
Krankenkassen gepruft. Die KV Schleswig-Holstein sieht leider keine Rechtsgrundlage, wonach Auskinfte zu Abrech-
nungsdaten des Hautkrebsscreenings mit vertretbarem Aufwand méglich wéren. Uber die KV Nordrhein kénnen hin-
gegen Auskunfte Uber Screeninguntersuchungen und das Datum der Leistungserbringung eingeholt werden. Kranken-
kassen stellten nur in zwei Fallen Leistungsdaten bereit und auch nur Uber einen Teil des abgefragten Zeitraumes.

Vorgestellt wurde das Pilotprojekt auf dem Deutschen Krebskongress 2018 und der 4. NVKH am 14. und 15. Marz
2018 in Berlin. Aktuell wird ein Fragebogen entwickelt und nachfolgend in kognitiven Interviews erprobt.



Leitliniengerechte Versorgung des Hautkrebses durch niedergelassene Dermatologen

Kurztitel: VQ-LL-Hautkrebs

Antragsteller: Dr. Klaus Strémer
Dermatologische Gemeinschaftspraxis, Monchengladbach
Prof. Dr. Matthias Augustin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Ines Schafer und Magdalene Krensel, M.Sc., Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf, Institut fir Versorgungsforschung in der Dermatologie
und bei Pflegeberufen
Prof. Michael Weichenthal, Univ.-Hautklinik Kiel
Prof. Dr. Stephan Grabbe, Universitats-Hautklinik Mainz

Kooperationspartner: Dr. Rolf Ostendorf, ZENTderma Ménchengladbach

Projektbeginn: 01.12.2017
Projektdauer: 14 Monate
Fordersumme: 21.000 Euro
Uber das Projekt

Leitliniengerechte Versorgung ist Voraussetzung fir eine gute Versorgungsqualitat des Hautkrebses. Ein Grof3teil der
Versorgung findet im niedergelassenen Bereich statt, dies meist auBerhalb der zertifizierten Hauttumorzentren.

Aktivitaten
Mit dem Projekt sollen folgende Fragen beantwortet werden:

1. Inwieweit entspricht die Versorgung des Hautkrebses durch niedergelassene Dermatologen den Mal3gaben der
Leitlinien?

2. Welche Defizite bestehen?

3.  Wie unterscheidet sich die Versorgungsqualitat nach KV-Regionen?

4. Wie unterscheidet sich die Versorgungsqualitat nach Stadt-Land?

5. Welche Ursachen fur Abweichung von LL-Vorgaben in der Versorgungsrealitat lassen sich identifizieren?

Zu diesem Zweck wird eine versorgungswissenschaftliche Studie auf Basis von Qualitatsindikatoren, die aus Leitlinien
abgeleitet werden, durchgefuhrt. Bei der Querschnittstudie handelt es sich um einen bundesweiten Survey in den ca.
3.500 dermatologischen Praxen.

Aktueller Stand

Die Entwicklung der Qualitatsindikatoren wurde abgestimmt. In einem Vor-Survey wurde die Methodik an 720 Praxen
auf ihre Umsetzbarkeit getestet und anschlieBend fur geeignet befunden. Erste Ergebnisse dieser Vorstudie wurden
beim 33. Deutschen Krebskongress im Februar 2018 im Symposium der NVKH vorgestellt. Der letzte Studienteil ist fur
September und Oktober 2018 geplant.
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Aktueller Stand laufender Forderprojekte

Evidenzbasierte Patienteninformationen (EBPI) und Entscheidungshilfen (decision
aids, DA) fur Patienten mit Hautkrebs

Kurztitel: EBPIDASC

Antragsteller: Prof. Dr. Friedegund Meier
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus an der Technischen Universitat Dresden

Projektpartner: Julia Brutting, MPH, Medizinische Fakultat Dresden
Dr. Maike Bergmann, Universitatsklinikum Dresden
Dr. Christiane Weber, Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie

Kooperationspartner: Prof. Dr. Dirk Schadendorf, Universitatsklinikum Essen
Prof. Dr. Wolfgang Tilgen
Prof. Dr. Carola Berking, Theresa Steeb, LMU Munchen

Projektbeginn: 01.04.2016
Projektdauer: 3 Jahre
Fordersumme: 96.000 Euro (Stiftung Hochschulmedizin Dresden, Deutsche Hautkrebsstiftung,

Forderverein NVKH e.V.)

Uber das Projekt

Die steigende Melanom-Inzidenz und der Einsatz neuer Therapien gehen mit einem quantitativen sowie qualitativen
Anstieg des Informationsbedarfs bei Melanom-Patienten (MP) einher. Um bedarfsgerechte Informationsangebote
entwickeln und bereitstellen zu kénnen, ist die Ermittlung ihrer konkreten Informationsbedurfnisse und ihres Informa-
tionsverhaltens grundlegend. Um eine informationsbasierte Entscheidung treffen zu kénnen, bedirfen MP verstand-
licher, umfassender, qualitatsgeprufter und evidenzbasierter Patienteninformationen (EBPI), die in entsprechenden
Situationen auch als Entscheidungshilfe herangezogen werden kénnen.

Aktivitaten

In multizentrischen Befragungen an zertifizierten deutschen Hauttumorzentren wurden konkrete Informationsbe-
dirfnisse und das Informationsverhalten von MP sowie Informationsempfehlungen von Arzten im Arzt-Patienten-Ge-
sprach erhoben. Parallel wurden Informationsangebote im Print- und Online-Format fir MP mit Hilfe von validierten
Evaluationsinstrumenten hinsichtlich ihrer Qualitat geprift und Ansatzpunkte fur die Optimierung ermittelt.

Aktueller Stand

Die Erkenntnisse aus den bisherigen Untersuchungen finden aktuell bei der (Weiter-) Entwicklung medialer EBPI
Berucksichtigung - u.a. durch Beteiligung der Projektmitarbeiter an der Aktualisierung der Patientenleitlinie Melanom.
Zudem werden flexibler anpassbare Online-Aquivalente ausgearbeitet. Die praktische Bedeutsamkeit einer EBPI soll
im Rahmen einer randomisierten kontrollierten Studie (RCT) Uberprift und quantifiziert werden. Ein entsprechendes
Studienprotokoll wird derzeit erstellt und als multizentrisches Folgeprojekt konzipiert.

Ergebnisse

Detaillierte Ergebnisse, die aus den Untersuchungen hervorgegangen sind, wurden 2018 wissenschaftlich publiziert
sowie auf Kongressen und Tagungen vorgestellt.

Aufbauend auf die Ergebnisse aus EBPIDASC werden derzeit Patienteninformationen aktualisiert und optimiert. lhre
Bedeutung flr die Praxis wird in einem Folgeprojekt evaluiert.



Grindung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. als bundesweite Patientenor-

ganisation
Kurztitel: Hautkrebs-Netzwerk
Antragsteller: Annegret Meyer
Selbsthilfegruppe Hautkrebs Buxtehude
Dr. Christiane Weber
Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie
Projektpartner: Anne Wispler, Selbsthilfe Hautkrebs Berlin
Volker Hodel, Selbsthilfegruppe Hautkrebs Freiburg
Dr. Claas Ulrich, Charité Universitatsmedizin Berlin
Projektbeginn: 01.10.2015
Projektdauer: fortlaufende Aktivitat
Fordersumme: 5.000 Euro (Deutsche Hautkrebsstiftung)
Uber das Projekt

Hintergrund des Projekts ist die Starkung der Patientenkompetenz, um die Zufriedenheit der Patienten und ihrer An-
gehorigen sicherzustellen und die Therapien starker mit den Winschen der Patienten abzustimmen.

Aktivitaten

Das Projekt hat zum Ziel, die Zahl der Selbsthilfegruppen in Deutschland zu erhéhen, um mehr Patienten den Zugang
zu speziellen Hautkrebs-Selbsthilfegruppen zu ermdéglichen und die bestehenden Gruppen zur Mitwirkung in politi-
schen Gremien zu befahigen. Dazu soll die Griindung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. ein erster Schritt
sein.

Das Projekt strebt folgende Teilziele an:

1. Aufbau einer funktionierenden Netzwerkstruktur der bestehenden Selbsthilfegruppen durch regelmaRige Treffen
und einen regen Austausch

2. Grindung einer bundesweiten Patientenorganisation fir Hautkrebspatienten

3. Griandung neuer lokaler oder regionaler Selbsthilfegruppen

Aktueller Stand

Das Hautkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. wurde am 16.03.2016 in Berlin gegrindet und am 25.05.2016 in das
Vereinsregister eingetragen. Aktuell befindet sich das Projekt im Aufbau; fur 2018/2019 sind weitere Veranstaltungen
fur Betroffene geplant. Ziel ist die Grindung weiterer Selbsthilfegruppen. Parallel wurde die Webseite des Netzwerks
erstellt. Sie wird regelmaRig aktualisiert und gibt einen Uberblick Giber Neuigkeiten und Aktivititen:

. AuRRerdem koénnen sich Interessierte fur den Newsletter registrieren.

Ergebnisse

Am 12.10.2016 fand eine Veranstaltung fur Betroffene in Tibingen, am 01.02.2017 im Tabea Krankenhaus in Hamburg
und am 22.04.2017 in Marburg statt. Die angestrebte Grindung einer Selbsthilfegruppe steht in allen Fallen noch aus.
Am 06.10.2017 wurde in Munster die Selbsthilfegruppe Hautkrebs Minsterland gegrindet. Der 3. Deutsche Haut-
krebs-Patiententag fand indes am 11.11.2017 in Heidelberg statt. Einen weiteren Erfolg markierte die Grindung der
Selbsthilfegruppe Hautkrebs Essen am 16.05.2018. Am 17.08.2018 ist zudem die Griindung einer Selbsthilfegruppe in
Gottingen vorgesehen. In Rostock, im Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf und im Saarland sind jeweils noch fiir
2018 Veranstaltungen zur Grindung einer Selbsthilfegruppe geplant. Weitere Veranstaltungen dieser Art sind fur 2019
vorgesehen. Der 4. Deutsche Hautkrebs-Patiententag wurde auf den 06.04.2019 datiert und findet in Munster statt.
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Abgeschlossene Projekte

Im vergangenen Jahr wurden vier NVKH-Projekte erfolgreich abgeschlossen. Aus den Ergebnissen ergeben
sich teilweise weitere Forschungsvorhaben, um die Ziele der verbesserten Versorgung und Pravention
bestmdglich umzusetzen. Bei den finalisierten Projekten handelt es sich um die Programme PsyVerZent-
rum, PsyVerPraxis, Lit-Recherche_BCC und den Studiennavigator fiir Hautkrebs.

nvkh.de/projekte


http://nvkh.de/projekte

https://www.ado-homepage.

de/studiennavigator.html
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Aktuelles aus dem Netzwerk

Im Berichtszeitraum 2017/2018 hat die NVKH wieder zahlreiche Aktivitaten durchgefihrt - darunter die
4. Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs. Zudem will sich die Initiative eine neue Rechtsform geben
und soll voraussichtlich zum Herbst/Winter 2018 ein gemeinnutziger Verein werden. Auch an den Ver-
sorgungszielen wird sukzessive weiter gearbeitet. AbschlieBend findet sich eine Ubersicht tber weitere
Aktivitdten und geplante Veranstaltungen.

Konferenzbericht: 4. Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs

An der diesjéhrigen Konferenz in Berlin nahmen rund 80 Experten aus der Dermatologie, aus nicht-dermato-
logischen Fachgesellschaften, Akteure aus der Politik sowie Patientenvertreter teil

Am 14. und 15. Marz 2018 hat die Lenkungsgruppe der NVKH zum vierten Mal zur Nationalen Versor-
gungskonferenz Hautkrebs eingeladen, die dieses Jahr im Steigenberger Hotel in Berlin stattfand. Bei der
Konferenz kamen unterschiedliche Akteure des Netzwerks und des Gesundheitswesens zusammen, um
sich intensiv zu den Themen Hautkrebspravention, Versorgung von Hautkrebs und Patientenorientierung
auszutauschen. Dabei stellten auch viele der NVKH-Projekte ihre aktuellen Forschungsergebnisse vor.

Die NVKH-Lenkungsgruppe zeigte sich mit der Versorgungskonferenz sehr zufrieden. Prof. Schadendorf
betonte: ,Es hat sich wieder gezeigt, dass die NVKH ein lebhaftes, interdisziplinares Netzwerk ist, dessen
Beteiligte sich in hohem Mal3e engagieren, um die Pravention, Versorgung und Patientenorientierung im
Bereich des Hautkrebses zu verbessern. Wir werden auch im kommenden Jahr gemeinsam mit allen Ak-
teuren des Gesundheitswesens unsere Anstrengungen fortsetzen und neue Projekte initiieren.” AulRerdem
dankte der Vorsitzende den Unternehmen fir die finanzielle Unterstitzung der Veranstaltung.

Das Konferenzprogramm im Detail

Wie auch in den letzten Jahren tagten am ersten Konferenztag zunachst die Arbeitsgruppen. In der Sitzung
des Handlungsfeldes 1 wurden unter der Leitung von Prof. Eckhard Breitbart unterschiedliche Projekte
und Aktivitaten im Hinblick auf die Aktualisierung der S3 Leitlinie ,Préavention von Hautkrebs” diskutiert.

In Handlungsfeld 2 und 3 wurden unter dem Vorsitz von Prof. Alexander Katalinic und Dr. Peter Mohr die
Umsetzung der im letzten Jahr verabschiedeten Versorgungsziele bearbeitet und Datenbedarfe identifi-
ziert. Prof. Dirk Schadendorf und Prof. Friedegund Meier beleuchteten mit den AG-Mitgliedern des Hand-
lungsfeldes 4 sowie des Handlungsfelds 2, Ziel 9, bisherige und geplante Projekte.

Am Folgetag fand der allgemeine Konferenzteil mit rund 80 Teilnehmern aus der Dermatologie, nicht-der-
matologischen Fachgesellschaften, Politik und Patientenvertretern statt. Durch das abwechslungsreiche
Programm fuhrten Prof. Carola Berking und Dr. Peter Mohr. Den Auftakt gab Prof. Ferdinand Hofstadter
mit seiner Keynote ,,Nationaler Krebsplan: Bisherige Entwicklung und Perspektiven”. Der Vorsitzende der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren und Zielesprecher des Nationalen Krebsplans ging auf die
Entstehung, Struktur sowie bisherige und geplante Meilensteine des Nationalen Krebsplans ein. Dabei
sprach er auch uber seine persdnlichen Erfahrungen und betonte, dass in Zukunft vor allem die Quer-
schnittsarbeit sowie die VerknUpfung mit Forschung und Innovation verstarkt werden musse. Anschlie-
Rend stellte Prof. Schadendorf, Vorsitzender der NVKH-Lenkungsgruppe, die Aktivitdten des Netzwerks
in den letzten 12 Monaten vor. Hier hob er insbesondere die Intensivierung des Austausches mit der
Deutschen Krebshilfe und dem Bundesministerium fur Gesundheit sowie die Prasentationen der NVKH
und ihrer Projekte auf unterschiedlichen Kongressen hervor. AulRerdem prasentierte er den Teilnehmern
die aktuelle NVKH-Informationsbroschire. Einen weiteren Meilenstein, die Verabschiedung der Versor-
gungsziele, thematisierte Prof. Katalinic in seinem Vortrag ,Versorgungsziele fur den Bereich Hautkrebs
2017-2021". Er stellte den Aufbau, die Parameter zur Messung der Versorgungsziele sowie die auftreten-
den Herausforderungen beispielhaft dar. Dabei rief er auch zur aktiven Mitarbeit auf, um das Erreichen
der Versorgungsziele kollektiv voranzubringen.

Im zweiten Programmteil wurden unterschiedliche Projekte der NVKH vorgestellt: Dr. Carsten Weishaupt



erlauterte die Methodik des Projektes ,Fairer und schneller Zugang zu innovativen Krebstherapien®,
welches gemeinschaftlich von ihm, Herrn Dr. Mohr und dem Institut fur Versorgungsforschung in der
Dermatologie und in Pflegeberufen (Prof. Matthias Augustin) ins Leben gerufen wurde und bereits be-
stehende Daten aus anderen NVKH-Projekten zur Arzneimittelversorgung analysiert. Prof. Friedegund
Meier stellte das ,Komitee Dermatoonkologische Versorgung in strukturschwachen Gebieten” vor, wel-
ches zunachst den Versorgungsbedarf in Ostsachsen analysiert und anschlieBend auf den Aufbau eines
bedarfsorientierten Versorgungsnetzwerkes sowie eines Datensystems abzielt. AnschlieBend gaben Dr.
Ines Schafer und Magdalene Krensel einen Uberblick Gber die am Institut fur Versorgungsforschung in
der Dermatologie und in Pflegeberufen (IVDP) laufenden Projekte zum Thema Hautkrebs-Friherkennung
und gesetzliches Hautkrebsscreening. Prof. Dorothée Nashan stellte die Ergebnisse des NVKH-Projektes
PsyVerPraxis vor, welches die psychoonkologische Versorgung in dermatologischen Praxen untersucht. Als
Letztes prasentierte Dr. Titus Brinker eine Selfie-Hautalterungs-App, die im Rahmen des Projekts Sunface
entwickelt wurde. Dieses vielseitige Programm rundete Prof. Breitbart mit seinem Vortrag ,NVKH und
Nationaler Krebsplan - Netzwerkorientierte Umsetzung der Ziele” ab, in dem er insbesondere auf die 2017
ins Leben gerufene ,Allianz fir Gesundheitskompetenz" einging.

Ausblick auf 2019

Die 5. Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs wird am 21. und 22. Februar 2019 in Berlin stattfinden.
Neben den Sitzungen der Arbeits- und Projektgruppen sowie aktuellen Projektvorstellungen steht ein
Impulsvortrag mit anschlieBender Podiumsdiskussion auf dem Programm. Weitere Informationen finden
Sie auf
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Anderung der Satzung: NVKH wird gemeinniitziger Verein

Mit der neuen Struktur will das Netzwerk noch transparenter werden und die Zusammenarbeit mit anderen
Initiativen weiter vorantreiben

Neustrukturierung bei der Nationalen Versorgungskonferenz Hautkrebs: Die Initiative NVKH soll zum
Herbst 2018 ein gemeinnutziger Verein werden. Damit soll eine Vereinsstruktur geschaffen werden, um
kanftig Mitglieder aufnehmen zu kénnen und die Initiative noch besser fur die Zukunft aufzustellen. Zur-
zeit werden die angestrebten Anderungen von den zustandigen Behérden bearbeitet, bevor sich die NVKH
offiziell in den Verein NVKH e.V. umbenennen kann (Stand August 2018).

»Bislang hatten wir als Initiative keine Rechtsform - es gab lediglich den Férderverein der NVKH, der sich
um die Finanzflisse gekimmert hat”, berichtet Prof. Dr. Dirk Schadendorf aus der Lenkungsgruppe der
NVKH. ,Das soll sich nun andern: Die gesamte Initiative soll in die Vereinsstruktur tbergehen und unsere
Finanzstrukturen und -flisse sollen fur alle Mitglieder und Partner noch transparenter werden. Wir moch-
ten so das Vertrauen starken, Mitglieder gewinnen und die Zusammenarbeit mit anderen Initiativen weiter
intensivieren, um die Versorgung und Pravention von Hautkrebs in Deutschland weiter zu verbessern.”

Im Rahmen der Neustrukturierung hat sich die NVKH nochmals zu den Handlungs- und Themenfeldern
des Nationalen Krebsplans sowie der Allianz fur Gesundheitskompetenz bekannt. So mdchte der Verein
kUnftig weiterhin die Gesundheitskompetenz der Bevolkerung starken, wissenschaftlich abgesicherte
Informationsangebote verstandlich vermitteln sowie die Kommunikationskompetenz in der Aus-, Weiter-
und Fortbildung férdern.

Die Satzung des bisherigen Fordervereins wurde zu diesem Zweck umgeschrieben.
Folgende gezielte Aktivitdten des Vereins NVKH e.V. wurden in diesem Kontext festgelegt:

« Die Anregung und Initiierung wissenschaftlicher Projekte zur Hautkrebspravention und -therapie an
Universitaten, Hochschulen sowie anderen Forschungseinrichtungen

« Die Durchfuhrung und Unterstltzung der Versorgungsforschung sowie die Weitergabe von Erkennt-
nissen an die Offentlichkeit

« FortbildungsmalBnahmen fiir Health Professionals, nichtarztliches Fachpersonal sowie weitere im Ver-
ein mitwirkende Berufsgruppen

« Die Unterstitzung von Patienteninformationen und -schulungen

« Die Initiierung von Untersuchungen zur Qualitatsuberprifung und zur Versorgungseffizienz

« Die Forderung der Vernetzung zwischen Unternehmen, Verbanden und versorgenden bzw. wissen-
schaftlich arbeitenden Berufsgruppen und medizinischen Einrichtungen

+  MaBnahmen der Offentlichkeitsarbeit

+ Die Erarbeitung, Umsetzung und Veroffentlichung der Versorgungsziele

« Die Forderung und Verbesserung der interdisziplinaren Zusammenarbeit

« Die Konzeption und Einberufung von Konferenzen und Besprechungen

In der neuen NVKH-Struktur werden die Organe des Vereins durch den interdisziplinaren und konsulta-
tiven Beirat erganzt. Zudem wird im Verein erstmals ein Patientenvertreter dauerhaft im Vorstand sein.
Mitglieder von NVKH e.V. kénnen Einzelpersonen, Gesellschaften und Unternehmen werden. Die Um-
wandlung in den Verein wird fir den Herbst/Winter 2018 erwartet.



Versorgungsziele 2017-2021: Stand und Ausblick

Ausgehend von den vier Handlungsfeldern der NVKH haben die Teilnehmer der 3. Nationalen Versor-
gungskonferenz Hautkrebs im Jahr 2017 gemeinsam mit Patientenvertretern die folgenden funf nationa-
len Versorgungsziele mit 13 spezifischen Unterzielen definiert:

Die Bevolkerung wird vor der Entstehung von Hautkrebs wirksam geschiitzt
Patienten haben eine hohe Kompetenz, um eine informierte Entscheidung zu treffen
Hautkrebs wird friihzeitig erkannt und behandelt

Patienten mit Hautkrebs werden leitliniengerecht behandelt

Patienten mit Hautkrebs haben eine gute Lebensqualitat

Ubergeordnetes Ziel ist es, die Préavention und Versorgung von Hautkrebs fir die Bevélkerung in Deutsch-
land messbar und nachhaltig zu verbessern.

Die Versorgungsziele werden von der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft (DDG), dem Berufs-
verband der Deutschen Dermatologen (BVDD), der AG Dermatologische Onkologie (ADO) und der AG
Dermatologische Pravention (ADP) mit ihren Kooperationspartnern unterstttzt. In den Jahren 2017 und
2018 hat die NVKH in zahlreichen von ihr geférderten Projekten mit der Umsetzung der Versorgungsziele
begonnen.

Um den Handlungsbedarf zu erfassen, wurde zunachst fir alle Ziele die Versorgungssituation dargestellt.
Dafur wurden geeignete Indikatoren und Messverfahren fur Ausgangs- und Zielwerte erarbeitet. Des
Weiteren wurde der Férderbedarf - entweder durch NVKH-Mittel oder andere Férdergeber - zur konkre-
ten Verbesserung der Hautkrebsversorgung erdrtert und in mehreren Bereichen festgestellt. Dies betrifft
unter anderem die Erstellung von Patientenleitlinien und die Versorgungsmessung. In anderen Bereichen
sind noch Grundlagen zu erarbeiten. So soll fir das Ziel ,Starkung der Verhaltnispravention - Schattenge-
nerierung” die Anzahl von Einrichtungen mit schattenspendenden Vorrichtungen erfasst werden. Metho-
den zur Bestimmung von Ausgangs- und Zielwert fehlen hier aktuell und sollen moglichst in einem Forder-
projekt entwickelt werden.

In anderen Projekten wurde der Status Quo bereits bestimmt und ein konkretes Forschungsvorhaben
innerhalb des Versorgungsziels ermittelt. Dies betrifft beispielsweise das Ziel 4 im Bereich , Arzneimit-
tel-Therapie”. Als Defizit wurde hier die noch nicht ausreichende Arzneimitteltherapie von Patienten mit
fernmetastasiertem Melanom identifiziert. Die NVKH hat in diesem Zusammenhang einen Zielwert von
mindestens 80 Prozent definiert. Als konkretes Ziel wurde formuliert: ,Der Anteil an Patienten mit fern-
metastasierten Melanomen, die eine
S3-LL-konforme Arzneimittel-Therapie

Eigenschaften der Versorgungsziele erhalten, ist 2021 relevant héher als
2016/17." Die Messung von Ausgangs-

+ Sie stehen im Fokus der Handlungsfelder der NVKH und Zielwert sollen durch die Analyse

+ Das Versorgungsproblem ist relevant fur die Versorgung der Daten von klinischen Krebsregistern

von Bevdlkerung und Erkrankten umgesetzt werden.

+ Das Versorgungsziel ist direkt oder indirekt messbar

+ Ausgangswert und Zielwert sind bestimmbar Die NVKH pruft die Versorgungsziele

+ Zielwert und Zeitkorridor fur Zielerreichung liegen vor kontinuierlich und evaluiert sowohl Fort-

« Versorgung ist durch zukunftige Projekte modifizierbar. | schritte als auch Defizite. Ergebnisse und
Idealerweise werden diese Malinahmen von der NVKH Schlussfolgerungen werden der Offent-
getragen. lichkeit im Rahmen der Versorgungskon-

ferenzen prasentiert.
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Weitere Aktivitaten und Veranstaltungen

Uber die Versorgungskonferenzen hinaus ladt die Initiative regelméaRig zu Informationsveranstaltungen,
beispielsweise fur nicht-dermatologische Fachgesellschaften und Industrievertreter, ein. Ein Grol3teil der
inhaltlichen Arbeit findet zudem innerhalb der Arbeitsgruppen der Handlungsfelder 1 bis 4 statt, die sich
regelmaRig treffen.

Die NVHK stellt sich mehrmals jahrlich auf Veranstaltungen vor, wo die Vertreter Uber das Netzwerk und
seine Projekte berichten. Beispielsweise war die Initiative auf dem 27. Deutschen Hautkrebskongress im
September 2017 und auf dem 33. Deutschen Krebskongress im Februar 2018 vertreten. DarUber hinaus
steht die Lenkungsgruppe in regem Austausch mit der Deutschen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebs-
hilfe sowie dem Bundesministerium fir Gesundheit. So stellte sich die NVKH auch im Rahmen der Sitzung
des Nationalen Krebsplans im Dezember 2017 vor, wo unter anderem eine gegenseitige Beteiligung an der
Gremienarbeit diskutiert wurde. 2017 und 2018 wurde die Zusammenarbeit mit nicht-dermatologischen
Fachgesellschaften und Verbanden, insbesondere im Rahmen des 2016 gegriindeten interdisziplinaren
Beirats der NVKH, erfolgreich weitergefuhrt.

Unter finden Interessierte Informationen rund um das NVKH-Netzwerk, aktuelle Aktivitaten
und Projekte sowie allgemeine Neuigkeiten rund um das Thema Hautkrebs.

Termine
13.-15.09.2018 28. Deutscher Hautkrebskongress Stuttgart

Vorstellung von NVKH-Projekten im Rahmen der Sitzungen:

* Psychoonkologische Versorgung von Melanompatienten (13.9.)

* Patientenorientierung in der NVKH: Kommunikation verbessern -

Kompetenzen stdrken (14.09.)

10.-12.10.2018 17. Deutscher Kongress fur Versorgungsforschung Berlin
21.-22.02.2019 5. Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs Berlin
28.-29.03.2019 Kongress Quality of Cancer Care 2019 Berlin
06.04.2019 4. Deutscher Hautkrebs-Patiententag Munster
01.-04.05.2019 50. DDG-Tagung Berlin

Kontakt

Projekt- und Netzwerkmanagement Vorsitzender der Lenkungsgruppe

Dr. Verena Peuser Prof. Dr. Dirk Schadendorf
Lisa Heinemann
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Ansprechpartner und Unterstiitzer

Lenkungsgruppe

Prof. M. Augustin, Prof. Dr. E. Breitbart, Prof. Dr. A. Enk, Dr. R. Greinert, Prof. Dr. H.-P. Howaldt, Prof. Dr. A. Katalinic,
Dr. P. Mohr, Dr. M. Reusch, Prof. Dr. D. Schadendorf, Prof. Dr. W. Tilgen, Dr. R. M. von Kiedrowski / Dr. K. Strémer
Zielesprecher

Ziel 1 Verbesserung der Krebsvermeidungsstrategien (Primare Pravention): Dr. R. Greinert

Ziel 2 Weiterentwicklung der Hautkrebsfriiherkennung (Sekundare Pravention): Information und Teilnahme:
Prof. Dr. E. Breitbart

Ziel 3 Evaluation des Hautkrebsscreenings und der Krebsfriherkennungsprogramme: Dr. I. Schdéifer

Ziel 4 Qualitativ hochwertige Versorgung: Prof. Dr. M. Weichenthal

Ziel 5 Einheitliche Konzepte und Bezeichnungen fur die Qualitatssicherung und Qualitatsférderung und Zertifi-
zierung onkologischer Behandlungseinrichtungen: Prof. Dr. S. Grabbe und Dr. R. M. von Kiedrowski /
Dr. K. Strémer

Ziel 6 Evidenzbasierte Leitlinien fur die Krebsbehandlung: PD Dr. T. Eigentler und PD Dr. U. Leiter-Stéppke

Ziel 7 Sektorenibergreifende, integrierte onkologische Versorgung: Prof. Dr. R. Gutzmer und Dr. M. Reusch

Ziel 8 Qualitatsberichterstattung durch klinische Krebsregister: Dr. Dr. ). Hiibner und Prof. Dr. A. Katalinic

Ziel 9 Angemessene und bedarfsgerechte psychoonkologische Versorgung: Prof. Dr. D. Nashan und Dr. K. Reuter

Ziel 10 Fairer und schneller Zugang zu innovativen Krebstherapien: Dr. C. Weishaupt

Ziel 11 Qualitatsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote fiir Patienten: Prof. Dr. F. Meier

Ziel 12 Kommunikative Kompetenz der Leistungserbringer (a) und Starkung der Patientenkompetenz (b)
PD Dr. C. Loquai und Dr. C. Weber

Ziel 13 Partizipative Entscheidungsfindung: Prof. Dr. C. Berking und Prof. Dr. W. Tilgen

Weitere Partner

* Interdisziplindrer Beirat der NVKH (vertreten durch den Vorsitzenden Prof. H.-P. Howaldt)
Weitere Informationen unter

*  Deutsche Hautkrebsstiftung

* AG der Forderunternehmen
Weitere Informationen unter

Initiatoren

& Arbeitsgemeinschaft
Dermatologische Onkologie
A\ ADO

ARBEITSGEMEINSCHAFT
DERMATOLOGISCHE

%
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Berufsverband der Deutschen Dermatologen
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Unterstiitzen Sie uns aktiv im Kampf gegen Hautkrebs!


http://www.nvkh.de/kontakt

